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(Sin corregir) 


PRESIDE: — Señor Representante Gustavo Amen Vaghetti. 


MIEMBROS: Señores Representantes Daniel Bianchi, Jorge Chápper, Luis Gallo Cantera, Orlando Gil 
Solares y Carlota Zamora. 


INVITADOS: Por el Instituto de Neurología de la Facultad de Medicina, doctor Alejandro Scharamelli, 
Director de la sección Epilepsia; por la Liga Uruguaya de Lucha contra la Epilepsia, doctora 
Isabel Rega, Presidenta, y doctoras Patricia Braga, Alicia Bogacz y Andrea Avellanal. 


SEÑOR PRESIDENTE. (Amen Vaghetti).- Habiendo número, está abierta la reunión. 


La Comisión de Salud Pública y Asistencia Social tiene el agrado de recibir a una delegación del Instituto de 
Neurología de la Facultad de Medicina y de la Liga Uruguaya de Lucha contra la Epilepsia, integrada por la 
doctora Isabel Rega, Presidenta de la Liga Uruguaya de Lucha Contra la Epilepsia, el doctor Alejandro 
Scharamelli, Director de la Sección Epilepsia del Instituto de Neurología del Hospital de Clínicas, y las 
doctoras Patricia Braga, Alicia Bogacz y Andrea Avellanal. 


Los hemos invitado para conversar sobre el proyecto de ley que la Comisión tiene a estudio, a fin de recabar 
vuestras opiniones y sugerencias. 


SEÑOR SCHARAMELLTI.- Como se expresó, estamos aquí representando a las dos instituciones que 
fueron invitadas. 


En primer lugar, queremos agradecer la invitación pues para nosotros es un gusto -si en el grupo hay 
ambiente favorable- sugerir o asesorar en algunos de los aspectos que pudieran ser pertinentes al tema. 


Queremos hacer una pequeña referencia a las dos instituciones. 


Por un lado el Instituto de Neurología y la Sección Epilepsia representa, de alguna manera, a la Facultad de 
Medicina y al Hospital de Clínicas. En él se desarrollan actividades docentes, de investigación y de 
asistencia. Esta última incluye pacientes del Hospital que son enviados allí desde todo el país; en definitiva, 
es un centro de referencia para la asistencia en el tema de la epilepsia. Aquellos casos que por alguna razón 
son difíciles de manejar en algún otro centro estatal, son dirigidos al Hospital y allí se trata de resolverlos, 
por lo que pensábamos que podrían ser de interés las sugerencias que pudiéramos hacer. 


Por otro lado, la Liga Uruguaya de Lucha Contra la Epilepsia es una organización sin fines de lucro, con 
personería jurídica, y desde hace años está trabajando por el bienestar del paciente epiléptico en diferentes 
vertientes. Lo hace, por un lado, tratando de difundir algunos aspectos fundamentales del tema, de manera de 
llegar a las personas que tienen esta afección y disminuir así algunos estigmas o discriminaciones que se 
hacen. Por otra parte, el grupo médico también tiene una misión de permanente formación en el tema frente a 
los médicos en general y los neurólogos en especial. Esto lo hace a través de la organización de congresos, 
jornadas, y distribución de materiales; podemos dejar alguna muestra por si en algún momento la quieren 
manejar. La Liga edita revistas como la Revista Uruguaya de Epilepsia, que contiene artículos originales y 
algunos otros de referencia, así como también material de divulgación, que ya no está destinado a los 
médicos sino a la población en general y, especialmente, a los pacientes con esta afección o a sus familiares. 


Hasta ahora se ha intentado transitar por distintas vías, incluso a través de algunos órganos de prensa, a fin de 
lograr los objetivos que mencionábamos. Sin embargo, falta mucho camino por recorrer y nos parecía muy 
importante que se pudiera concretar un proyecto de ley que contemple algunas de las problemáticas que 
tienen los pacientes con epilepsia. 


Para calcular groseramente cuántos epilépticos hay en el país existe un estudio hecho por el Instituto de 
Neurología -se trata de un estudio muy bien conducido desde el punto de vista epidemiológico- que muestra 
una prevalencia similar a la del resto del mundo: aproximadamente uno de cada cien habitantes tiene en este 
momento epilepsia, lo cual para el Uruguay implicaría un número de 30.000. 


Respecto a este proyecto, queremos decir que nos parece muy importante y de mucha jerarquía y, si les 
parece, en algunos aspectos podríamos hacer algunas sugerencias para intentar enriquecerlo. 


SEÑOR PRESIDENTE.- Esa es la idea: recibir vuestras sugerencias u objeciones. 


SEÑOR SCHARAMELLI.- Nosotros nos estuvimos reuniendo varias veces y redactando algunas ideas 
en base a distintas bibliografías y a nuestras experiencias en el medio, a las que se referirá la doctora 
Braga. 


SEÑORA BRAGA.- En primer lugar, nos parecía importante agregar un elemento que no está en el 
proyecto de ley, que ustedes no tienen por qué conocer, y que si bien es un poco declarativo puede 
ayudar dando un marco a esta iniciativa. Nos referimos a que existe una cierta política general en 
cuanto a la epilepsia, que es la campaña global que lleva adelante la Liga Internacional contra la 
Epilepsia, que tiene una cantidad de objetivos generales y específicos y que ha desarrollado, sobre todo 
en regiones del Tercer Mundo, determinadas estrategias. Dentro de ese contexto, en particular en el 
año 2000, en el Primer Congreso Latinoamericano de Epilepsia, se aprobó por la unanimidad de los 
países latinoamericanos, una declaración que se oficializó y que en Chile -que fue donde se hizo el 
evento- también fue asumida por las personalidades políticas del país. Nosotros hemos traído una copia 
de ese documento a fin de que cuenten con ella. 


Como toda declaración, propende al beneficio de la persona con epilepsia, a la no discriminación, a la 
disposición de recursos; pero se trata de una declaración objetiva y formal que se ha apoyado por todos los 
países latinoamericanos y en la cual se declaraba oficialmente el día 9 de setiembre -que fue la fecha en que 
se aprobó- como Día de la Epilepsia en Latinoamérica. Si bien eso es algo que se puede considerar 
declarativo, el hecho de que hubiera un apoyo a esa declaración o una adhesión -si se considerara oportuno-, 
y si se oficializara también aquí ese día -aunque con eso no se estaría solucionando directamente nada-, 
podría ayudar a que en esa oportunidad los medios de comunicación aportaran naturalmente un marco para la 
divulgación del tema. En ese sentido, consideramos que podría significar un aporte. 


Comentando más específicamente el proyecto de ley, debemos decir que no estamos acostumbrados a pensar 
en esa estructura, pero nos vamos a referir a los conceptos. 


En la primera parte, referente a las obligaciones del Estado, entendíamos que el primer artículo versaba sobre 
las responsabilidades en cuanto a educar en ese aspecto. Luego podemos pasar por escrito nuestras 
sugerencias. 


En cuanto a la parte de terminología, se puede pulir eternamente, pero pensábamos que el concepto que había 
que destacar en ese artículo era el rol conjunto del Ministerio de Salud Pública, representando al Poder 
Ejecutivo, y de la Facultad de Medicina, aportando muchas veces el soporte técnico, para difundir el tema 
entre la población en general, y favoreciendo la formación médica continua, especialmente en los sectores de 
atención primaria de salud,a fin de que puedan estar más preparados y saber a dónde referirse en ese primer 
enfrentamiento con el paciente a diagnosticar, de manera de mejorar los diagnósticos. 


El problema de los diagnósticos surge no solo porque haya casos que tal vez demoran en ser diagnosticados 
adecuadamente, sino también porque nos llegan muchos casos diagnosticados como epilepsia aunque no lo 
son. Es decir que hay error de diagnóstico en ambos sentidos y por eso no se trata de potenciar un busque y 
encuentre la epilepsia, sino recordar a los médicos que hacen atención periférica los elementos a favor y en 
contra, así como que sepan a dónde dirigirse cuando tienen dudas. En ese sentido, nos parecía que lo 
específico podría ser facilitar la aproximación o la difusión amplia a los médicos de atención primaria. 


A la vez, no nos parecía muy claro el punto C) que refiere a "Apoyar acciones de investigación y estudios 
clínicos y paraclínicos para despistar los casos sin diagnóstico". En general nosotros estamos acostumbrados 
a pensar en apoyar la investigación clínica y también a tener la disponibilidad de estudios paraclínicos para el 
diagnóstico de pacientes pero, fundamentalmente, la investigación es para tener avances en cuanto a la 
etiología, al tratamiento, a las causas, al manejo de estos pacientes. 


Nos quedaba la duda si esto significaba algo como un "screening" para despistar pacientes sin diagnóstico y 
eso no sería estrictamente muy correcto porque no hay ningún método de "screening" ni tiene mucho sentido 
en esta patología, porque si uno hace esas campañas de alerta diciendo "Tiene tal cosa, puede ser...”, lo más 
frecuente es que uno capte una cantidad de pacientes psiquiátricos. Se trata de una patología que depende 
mucho de lo que cuenta el paciente y a medida que empiezan a aprender ciertas cosas las pueden contar. 
Lleva mucho tiempo lograr discriminar qué es lo auténtico y qué no; a eso se llega cuando uno se compenetra 
con el paciente. Por eso, es mucho más genuina la consulta propia. Naturalmente, se trata de síntomas por los 
cuales consulta el paciente y la familia y hay que tener preparado al médico para que haga el diagnóstico 
adecuado. 


Con respecto al "screening", cabe decir que hay que tener mucho cuidado porque no hay ninguna prueba 
paraclínica de "screening" que permita hacer diagnóstico; ni siquiera el electroencefalograma, que puede ser 
patológico, y eso no habla de un diagnóstico de epilepsia. 


En ese sentido, habría que pulir un poquito ese aspecto. 


SEÑOR SCHARAMELLIL.- En el artículo 2” se dice que el Ministerio de Salud Pública debería relevar 
la cifra total y regional de los enfermos de epilepsia de todo el país y llevar la estadística de su 
totalidad. Ya hay hecho un estudio bastante serio, por lo que no sería imprescindible hacer un 
relevamiento de los pacientes. Como comentábamos hace un rato, existe un estudio de población, de 
comunidad, muy bien conducido y que ya nos da una idea sobre esto. Inclusive, consideramos que si 
llegáramos a hacer un relevamiento total, hasta podría ser discriminatorio para los pacientes. De esa 
manera, aparecerían identificados: '"Estos son los pacientes que tienen epilepsia"; quizás eso no esté 
tan bien. Tal vez podríamos saltear este concepto o redactar esto de manera diferente. 


SEÑORA BRAGA.- La idea es que los estudios epidemiológicos siempre son positivos para conocer la 
realidad. Ese estudio para conocer la realidad se hizo; inclusive fue premiado por su metodología y 
obtuvo resultados acordes. Hacer un estudio nacional, probablemente implicaría un esfuerzo 
gigantesco y no creemos que aporte grandes datos nuevos; pero además implicaría la denuncia 
obligatoria de una enfermedad que no tiene repercusiones sociales ni es contagiosa y, en ese sentido, 
podría llegar a ser hasta discriminatorio. 


El artículo 3" refiere a algo que nos parece muy importante y sobre lo que siempre quisimos trabajar, pero no 
sabíamos cómo instrumentarlo desde el punto de vista legal. Allí se habla del soporte del Ministerio de Salud 
Pública para el tratamiento adecuado de los pacientes, y nos pareció importante desarrollar esto un poco más. 
En ese sentido, les pasaremos el borrador con las ideas. 


La disponibilidad de medicación para el paciente con epilepsia es un problema grave y real. Hay un 
vademécum considerado básico sobre las drogas a las que responde la mayoría de los pacientes y hay un 
"pool" de otras drogas para casos específicos. En general, hoy es difícil que los pacientes consigan las drogas 
básicas y esto es especialmente importante en los pacientes que dependen de la medicación para no tener 
crisis, a fin de tener una inserción laboral y un normal desarrollo de vida. 


No sabemos si los programas específicos de Salud Pública se contemplan a nivel legal, pero la idea era que el 
Ministerio de Salud Pública asumiera la responsabilidad de asegurar a los pacientes epilépticos de asistencia 
pública el acceso a los fármacos, de acuerdo con un vademécum básico que se podría trabajar en conjunto, 
entre el asesoramiento técnico y la gente del Ministerio. 


También aspiraríamos a que se regule -suponemos que existen los mecanismos para ello- la existencia de 
estos fármacos en el sistema privado o en el sistema mutual, de manera que por lo menos el vademécum 
básico esté a disposición de los usuarios para asegurarles un tratamiento adecuado. 


Por otra parte, queríamos introducir otro concepto: se estima que hay un 25% de pacientes que tienen 
epilepsia de difícil control, aun con tratamiento farmacológico adecuado, para los que se ha desarrollado otra 
serie de tratamientos no farmacológicos. Entre estos tratamientos, considerados de alta especialización, se 
incluye la dieta cetogénica -no es una dieta de las que se encuentran en los diarios, sino que es un protocolo 
muy estricto para casos específicos-, la cirugía de la epilepsia -para casos específicos y con la que se obtienen 
excelentes resultados cuando se aplica adecuadamente-, y la estimulación vagal, que no se hace en nuestro 
país en estos momentos; sí se están desarrollando en nuestro país la dieta cetogénica y la cirugía de la 
epilepsia. 


Tampoco está instrumentada la forma de que esto sea posible en estos pacientes. Inclusive, como algunas 
cosas se realizan en el hospital de Clínicas, en estos momentos son accesibles para el sector público y no para 
el sector privado. De todas formas, debería regularse el acceso a este tipo de tratamientos en los casos en que 
lo ameriten, la mayoría de los cuales se realizan en el país en este momento. 


También hay un "handicap", una brecha, en cuanto al diagnóstico. Hay métodos de diagnóstico que no están 
disponibles para todos los pacientes; básicamente, el más frecuente es la resonancia magnética, pero también 
hay centros en los que puede usarse la tomografía. A su vez, en el interior es muy difícil la dosificación de 
drogas antiepilépticas porque no se consiguen en muchos de los hospitales de Salud Pública del interior. 


Entonces, haciendo siempre un control muy racional de los recursos -apostamos a que haya un control por 
neurólogos tratantes-, se debería propender a la disponibilidad de esos recursos para estos pacientes. 


Esos eran los puntos a señalar en cuanto a esta forma legal, y quedamos esperando sus sugerencias. 


SEÑOR SCHARAMELLI.- Quería agregar que este punto me parecía crucial. Cuando se redactó el 
proyecto se dio jerarquía a ese aspecto, y creemos que es importante, porque tenemos dos vertientes 
fundamentales. 


En primer lugar, si los métodos de diagnóstico no están disponibles para muchos y tampoco el tratamiento 
adecuado, se daría una situación lamentable para la salud de muchos pacientes. 


Por otra parte está la vertiente económica, porque entendemos que el no estudiar o, sobre todo, no tratar con 
los fármacos a veces baratos o básicos, lleva a que los pacientes se descompensen, tengan lo que se llama un 
"status" epiléptico, etcétera, y que muchas veces deban recurrir a unidades de emergencia donde terminan 
internados con los gastos consiguientes y hasta en unidades de cuidados intensivos, que sabemos que son de 
alto costo. 


Entendemos que todas esas cosas podrían evitarse e implican altos costos para el sistema de salud que nos 
podríamos ahorrar si esos pacientes son tratados en forma adecuada con medicamentos de relativamente fácil 
disponibilidad. 


SEÑOR CHÁPPER.- Cuando recién entré se decía que aunque aparezca un electroencefalograma 
patológico no podemos hablar de epilepsia. ¿En qué se basa el diagnóstico? 


SEÑORA BOGACZ.- El diagnóstico de epilepsia es esencialmente clínico y lo debe realizar un médico - 
si es un neurólogo, mejor- basado en la existencia de, por lo menos, dos crisis epilépticas en el último 


ano. 


El electroencefalograma es un elemento importantísimo para valorar frente a qué síndrome nos encontramos 
y orientar al médico en el tratamiento. Reitero que el diagnóstico de epilepsia es esencialmente clínico. 


SEÑOR CHÁPPER.- Tenía un paciente que se quejaba de cefaleas. Un día lo ausculté y dentro del 
"screening" le pedí un electroencefalograma. El resultado decía: "Actividad irritativa generalizada en 
la hiperpnea". ¿Eso es epilepsia? 


SEÑORA BOGACZ.- Eso no es epilepsia; es un electroencefalograma patológico. 


Lo que el señor Diputado nos hace resaltar es la importancia de lo que hablábamos con respecto al 

artículo 1%, es decir, lo relativo a la parte educativa, que no se debe limitar a la población en general -en ese 
sentido es muy importante para aliviar los estigmas que hay respecto a la epilepsia- sino también al cuerpo 
médico, porque hay ideas que han evolucionado y el médico no especializado durante su formación recibió 
conceptos que hoy no se consideran correctos. Por eso entendemos que el desarrollo de los programas de 
educación no solo deben estar dirigidos a la población sino especialmente a los médicos, pensando en los 
costos económicos que significa tratar a un paciente con cefalea como si fuera epiléptico, luego de un 
electroencefalograma patológico. Eso implica costos elevados para el sistema de salud en general. Es en ese 
sentido que nos parece muy importante la educación médica. 


SEÑOR CHÁPPER.- Si uno encuentra un paciente con una crisis tónico-clónica con pérdida de 
conocimiento, mordedura de lengua y amnesia posterior y le hace un electroencefalograma cuyo 
resultado da normal, ¿es epilepsia? 


SEÑORA BOGACZ.- Probablemente haya que esperar hasta que se produzca una segunda crisis para 
hacer un diagnóstico de epilepsia. Sí se puede decir que ese paciente tuvo una crisis epiléptica, pero no 
que constituye una epilepsia. 


SEÑOR SCHARAMELLI.- En el caso mencionado, sin duda se trata de una crisis epiléptica, a pesar 
de tener un resultado de electroencefalograma normal; eso nos pasa en muchos casos. A veces tenemos 
que acceder a un tercer o cuarto electroencefalograma para que aparezca una actividad epileptiforme. 
Es decir que un resultado negativo tampoco descarta una epilepsia y seguimos reafirmando lo clínico. 
Lo seguro es que en el caso mencionado hubo una crisis epiléptica; para el diagnóstico a nivel 
internacional se espera que haya una segunda crisis, porque existe un número determinado de 
pacientes que solo tienen una crisis en su vida; ahí estamos ahorrando medicación y posibles efectos 
colaterales de la medicación. 


SEÑOR GIL SOLARES.- A efectos de perfeccionar este proyecto de ley, les voy a hacer dos preguntas 
y si entienden que no hay que contestarlas, me lo dicen. 


Uno de los temas más importantes es el logro de una pensión o jubilación anticipada para el epiléptico grave, 
que seguramente está dentro de ese 25% de casos difíciles. ¿Cómo podemos hacer con los baremos para que 
ese tipo de epilépticos pueda entrar al sistema de pensión por discapacidad o por enfermedad? 


La otra pregunta es si saben si el laboratorio Dorrego está proveyendo a los hospitales de medicación 
antiepiléptica. 


SEÑORA REGA.- En cuanto a la consideración de la epilepsia como una discapacidad, nosotros 
tendemos a que el epiléptico no se considere ni sea considerado por la sociedad como un discapacitado. 
Básicamente, es un paciente que durante un período muy breve de su vida está discapacitado, pero el 
resto del tiempo es normal, siempre y cuando su única patología sea la epilepsia; otra cosa es cuando se 
trate de una encefalopatía con retardo mental, epilepsia, u otras patologías asociadas. 


Tengo entendido que es difícil que solo por epilepsia el Banco de Previsión Social otorgue pensiones o 
jubilaciones anticipadas. De todas maneras, creemos que hay casos puntuales, excepcionales, que habría que 
considerar en forma especial. Tenemos pacientes que tienen una cantidad enorme de crisis diarias que 
realmente los inhabilita para desarrollar una actividad laboral, por lo que debería considerarse que fueran 
apoyados por el Estado. 


No sabemos cómo los consideraría el Banco de Previsión Social, ya que sabemos que tiene criterios muy 
estrictos en cuanto al porcentaje de discapacidad necesario para otorgar una pensión y, básicamente, el 
epiléptico si tiene solo crisis, no los cumple. De todos modos, creemos que algunos pacientes deberían ser 
considerados. 


SEÑOR GIL SOLARES.- Conocí algunos epilépticos -cuando ejercía la profesión- que eran 
incontrolables, que se vivían golpeando e hiriendo en la cabeza o en la cara así como en otras partes del 
cuerpo, y realmente no podían trabajar. Pero no era fácil conseguirles una pensión o jubilación 
anticipada por problemas de salud. 


Pienso que tal vez debamos afinar ese aspecto en algún artículo de este proyecto de ley, para poder proteger a 
ese grupo pequeño -pero real- que existe. 


SEÑORA REGA.- Ese grupo es cada vez más chico, porque las estrategias en cuanto a medicación y 
otras posibles soluciones son cada vez mejores, pero igual existe un pequeño número. En otros medios - 
aunque sea un pequeño número- igualmente hay algún tipo de reinserción laboral posible, que en 
nuestro país creo que no existe y no va a existir por mucho tiempo. Creo que en estos casos sí sería 
necesario una protección del Estado. 


SEÑOR GIL SOLARES.- Aún está pendiente la contestación a mi pregunta sobre el Laboratorio 
Dorrego, que es el que prepara medicamentos para estas patologías y realiza las importaciones 
correspondientes. 


SEÑORA REGA.- Yo trabajo en el Ministerio de Salud Pública y los pacientes que veo no reciben 
medicación del Laboratorio Dorrego. No sé si a algún número de pacientes se la hacen llegar. Sé que 
este laboratorio en algún tiempo fabricó fenitoína, pero en este momento los pacientes de Salud Pública 
están recibiendo Antepil, que es de un laboratorio privado. 


SEÑORA BOGACZ.- Quisiera acentuar el punto relativo a la posibilidad de introducir y fomentar 
otro tipo de medidas terapéuticas. Concretamente, me estoy refiriendo a la cirugía de la epilepsia. En 
este momento se está realizando un programa de cirugía de epilepsia. Uruguay fue elegido como país 
piloto por la Liga Internacional de Lucha contra la Epilepsia. Además, se recibió la donación de un 
equipo -que vale más de US$ 150.000- para realizar videos y electroencefalogramas de manera 
prolongada. Este equipo fue donado a la Liga Uruguaya de Lucha contra la Epilepsia, que en este 
momento está trabajando en un programa en el Hospital de Clínicas. Ya son trece los pacientes 
operados, con una excelente evolución; algunos de ellos ya llevan dos años de evolución. Asimismo, hay 
un porcentaje de siete pacientes libres de crisis, lo que es bastante exitoso. 


En ese sentido, creo que sería importante que cuando se hable de tratamiento no se haga referencia 
exclusivamente a la medicación, porque muchos de esos pacientes que hoy no tienen una evolución favorable 
con la medicación, que tienen muchísimas crisis diarias y que podría decidirse que fueran pensionados, 
quizás se beneficiarían mucho más con una cirugía que los libre de las crisis y en ese caso el Estado no 
tendría por qué asumir una pensión, que a la larga es más costosa. 


SEÑOR GIL SOLARES.- Es muy importante lo que acaba de manifestar la doctora Bogacz. 


En otro orden de cosas, quisiera saber si la Liga Uruguaya de Lucha contra la Epilepsia tiene personería 
jurídica. 


SEÑORA BOGACZ.- Sí. 


SEÑOR GIL SOLARES.- En ese caso podría ser un centro de referencia. Es decir que la Liga podría 
confirmar que, si al paciente se le realizaron todas las etapas terapéuticas conocidas y sigue con la 
epilepsia, o sea que no responde favorablemente a la medicación, debería recibir el beneficio de la 
pensión o de la jubilación. 


SEÑORA REGA.- La Liga Uruguaya de Lucha contra la Epilepsia, por sus cometidos, no realiza 
asistencia médica en ninguna instancia a los pacientes. Lo que se hace dirigido a los pacientes es un 
apoyo social, con psicólogos, con formación de grupos de autoayuda y apoyo en la divulgación a la 
familia y a la población en general. Pero no hacemos asistencia. Creo que eso debería instrumentarse 
con los médicos referentes, de acuerdo al sistema de salud a que pertenezca el paciente. 


Los neurólogos del país, en general están bien formados en esta área. Dependen estrechamente del Instituto 
de Neurología y de la Sección Epilepsia para hacer las consultas y envían pacientes mutuales o del interior a 
esa sección del Hospital de Clínicas para hacer interconsultas. 


Creo que la interconsulta acerca de la posibilidad terapéutica para pacientes complejos, más o menos está 
dada, por lo que se podría instrumentar por los canales que ya existen. La Liga no tiene entre sus cometidos 
el de prestar asistencia. Eso nos llevaría a armar una policlínica para ver a los pacientes, lo cual no está 
previsto. 


SEÑOR GIL SOLARES.- No se trata de asistir sino de certificar que tal o cual paciente es merecedor 
de una protección especial. 


SEÑOR SCHARAMELLI.- Me parece muy importante el planteo del señor Diputado Gil Solares. 


Quisiera hacer simplemente una acotación. 


La Liga Uruguaya de Lucha contra la Epilepsia, por sus estatutos y para permitirse estar en un nivel de ética 
suficiente, no realiza asistencia directa. Pero esa misma catalogación -que mencionaba el señor Diputado Gil 
Solares- del paciente que no responde a ninguna medicación y que sería pasible en algunos casos de ser 
candidato a cirugía o eventualmente a ser pensionado, perfectamente podría hacerlo la otra institución que 
está habilitada, que es el Instituto de Neurología, con su Sección Epilepsia. En ese caso, no tendríamos 
interferencia desde el punto de vista ético ni legal. 


SEÑOR PRESIDENTE.- En realidad, pienso que cualquier neurólogo, si considera que el paciente está 
incapacitado, puede llenar el formulario del Banco de Previsión Social y tramitarlo. Pienso que no 
tiene por qué ser un instituto o una organización sino que lo puede hacer el propio médico tratante. 


SEÑOR GIL SOLARES.- Acá prácticamente somos todos colegas y sabemos de sobra que muchas 
veces el certificado de un profesional, por especialista que sea, no es atendido adecuadamente por la 
Comisión Técnica del Banco de Previsión Social. Siempre hay un baremo de menos, siempre hay menos 
de un 66%. 


SEÑOR SCHARAMELLI.- Si bien lo puede certificar cualquier neurólogo, vemos que actualmente el 
BPS rechaza muchas de ellas ateniéndose a lo estricto de las disposiciones. 


Podría sugerir que, conjuntamente con el BPS, quizás debería realizarse una modificación de algunas de las 
disposiciones para pacientes con estas patologías. No pretendemos que sea incluido en esas disposiciones un 
volumen importante de pacientes, sino una pequeña cantidad que justificadamente lo merezca. En tal caso, se 


podrían aportar por parte de cualquiera de las dos instituciones los criterios para hacerlo, específicamente 
para esta patología. 


SEÑORA BRAGA.- A nosotros eso nos daría tranquilidad, ya que muchas veces los pacientes nos 
piden por favor que les hagamos un resumen de la historia -a lo que no podemos negarnos- porque 
quieren una pensión, pero sin embargo sabemos que el paciente puede trabajar. Nos daría tranquilidad 
saber que en el Banco de Previsión Social existen controles que nos van a ayudar a que -sin que 
tengamos problemas en la consulta- eso se filtre y se frene. 


Creo que la mejor manera de hacerlo sería que las personas que trabajamos en la Sección Epilepsia y la Liga 
Uruguaya contra la Epilepsia, conjuntamente con los médicos de la Comisión Técnica del BPS, 
establezcamos cuáles serían las pautas, concretas y específicas, para identificar este grupo de pacientes que sí 
lo ameritan. Pienso que se puede lograr un diálogo fluido y razonable, en el que ambas partes sepamos de qué 
estamos hablando y, de esa manera, podamos asegurar a aquellos que lo merecen y mantenerlo restringido 
para quienes quieran utilizarlo como una vía fácil de solución de problemas -que existen- que deben ser 
solucionados de otro modo. 


SEÑORA BOGACZ.- En el segundo Capítulo del proyecto de ley se habla de cosas que son 
importantes, porque si protegemos al epiléptico en sus derechos laborales quizás no tengamos tantas 
solicitudes de pensiones. En ese sentido hay una tendencia mundial, por lo que no es solo para nuestro 
país. Tengo en mi poder proyectos realizados en la Comunidad Europea en el mismo sentido: para 
proteger los derechos laborales y para que no sean discriminados porque -como decía la doctora Rega- 
los epilépticos en su mayoría pueden trabajar, si solo padecen epilepsia. 


Hay muchos prejuicios respecto a lo que los epilépticos pueden y no pueden hacer, y me parece importante 
que eso esté contemplado en este proyecto. 


SEÑOR GIL SOLARES.- ¿Qué porcentaje de éxito tiene la cirugía hoy en los casos de epilepsia? 


SEÑOR SCHARAMELLI.- Los resultados en la cirugía de epilepsia dependen del tipo de paciente 
operado. Se pueden subdividir por subpatologías de epilepsia o por las causas que la generaron. Hay 
algunas formas de esta enfermedad que responden algo menos, pero la mayoría lo hace muy bien. Se 
pueden destacar algunos grupos que tienen una alta prevalencia, que son aquellos que responden a lo 
que se denomina una esclerosis temporal mesial, que fue más recientemente diagnosticada y que tienen 
un altísimo porcentaje de respuesta, que ronda el 85% o 90% de probabilidades de que queden sin 
crisis, lo cual es un cambio de vida espectacular. Por suerte, tenemos testimonios de pacientes que 
cambiaron su vida completamente debido a esto. De la presencia de crisis casi diarias, algunos de ellos 
pasaron a la ausencia total de crisis lo que les permite -como es el caso de un grupo que vino a 
comentárnoslo- llevar una vida más normal o reinsertarse a trabajar. Eso es realmente muy 
gratificante. 


SEÑORA BRAGA.- Me gustaría hacer una disquisición respecto al segundo Capítulo en función del 
título. En este sentido, quiero decir que nosotros preferimos hablar de personas con epilepsia porque el 
término "Síndrome de Epilepsia" no es muy específico. Se considera que hay muchos síndromes 
epilépticos y que cuando se habla de síndromes se hace alusión a los distintos tipos de causas. Pienso 
que de repente sería más preciso hablar de los derechos de las personas con epilepsia. Es una 
disquisición de tipo semántico. 


En cuanto a los artículos 4” y 6” que están comprendidos en este Capítulo, entendemos que básicamente se 
trata el tema de la discriminación a nivel laboral y de los centros educativos. En ese sentido, y totalmente de 
acuerdo con el espíritu del proyecto, el aporte que queremos hacer es que creemos que la discriminación no 
es válida en ningún ámbito, que nos parece que es especialmente agravada en un centro de enseñanza o en un 
ambiente laboral, por las consecuencias que ello determina. 


En los últimos años hemos visto mucha mejoría en los centros de enseñanza en este aspecto, pero siempre 
hay que estar alerta. Inclusive, hicimos un video de divulgación general con la participación de actores y 


estudiantes de un liceo. Realmente, se ha avanzado mucho, pero siempre pueden aparecer injusticias y 
debemos estar alertas. 


Por otra parte, en cuanto al ambiente laboral, nos interesa recalcar la primera instancia, que es la selección, es 
decir, la protección a la persona que sufre de epilepsia para que no sea discriminada. Podrían considerarse 
algunas excepciones -trabajos en los cuales específicamente no pueden desarrollarse-, como el caso de una 
persona que tiene una epilepsia activa y no puede ser chofer profesional, o no puede tener porte de armas. 
Esto tiene que estar perfectamente determinado; son situaciones muy específicas. Pero para la mayoría de los 
trabajos que no implican un riesgo para la persona ni para otros y solo dependen de la capacidad personal, 
que sea ésta la que determine la selección y no una enfermedad que no tiene por qué afectarlos. Pensamos 
que ese punto podría ser incluido. 


El otro punto es el despido. Aquella persona que por su epilepsia sea despedida de su trabajo, sin mediar 
temas de capacidad u otras causales, se debe considerar que fue despedida abusivamente y, en lo posible, se 
debe informar al responsable del lugar de trabajo que se propenda a la reinserción en su trabajo anterior, 
eventualmente en otra tarea, si es que la que desempeñaba no era la adecuada -manejo de una máquina o algo 
en particular-, y en caso de que esto no fuera aceptado, se debe manejar con la indemnización 
correspondiente a cualquier despido abusivo. 


Dejamos un último ítem para aquellos casos en los que pensamos que por más que se hiciera protección 
laboral no sería suficiente como, por ejemplo,en los pacientes con severas epilepsias sin control, para los 
cuales debería reglamentarse algún tipo de subsidio laboral. 


No sabemos cuál es la idea con respecto al artículo 5”. Nos suena un poco raro, pero no sabemos si lo 
entendimos bien. El certificado médico siempre se hace, pero no nos queda claro su rol en la ley. 


Otro punto importante que ya se reglamentó: es la diferencia de los genéricos y las marcas para algunos 
productos antiepilépticos. No siempre se está cumpliendo con esto, pero está reglamentado. 


Hay otras reglamentaciones a otro nivel en las que hemos estado trabajando, en particular la doctora 
Avellanal -como la reglamentación para la libreta de conducit-, pero aunque sean puntos de interés, no 
creemos que sea el momento de referirnos a ellas. 


SEÑOR SCHARAMELLI.- Quisiera hacer una pregunta. Cuando el proyecto se apruebe con el texto 
que elaboren los señores Diputados, tenemos cierta inquietud en cuanto a la reglamentación, aplicación 
y puesta en marcha de algunas cosas. Esto nos preocupa, porque como uruguayos estamos 
acostumbrados a que a veces algo está muy bien en el papel y después no termina poniéndose en 
práctica. ¿Qué pasos subsiguientes, una vez que el proyecto se apruebe -¡ojalá!-, avizoran para ponerlo 
en práctica? 


SEÑOR PRESIDENTE.- Estas leyes son aprobadas por el Parlamento, pero es el Poder Ejecutivo el 
que reglamenta y vigila el cumplimiento o no de ellas. 


SEÑOR SCHARAMELLI.- Nosotros, por haber vivido este tipo de problemática, podemos tener 
algunas ideas en cuanto a la implementación, por ejemplo, de uno de los puntos que es crucial: el 
asegurar una medicación básica a aquellos pacientes que no tienen disponibilidad. Esto podría llevarse 
adelante por el Ministerio de Salud Pública, pero quizás en conjunto con el Hospital de Clínicas, que es 
el universitario; además, sabemos que hay policlínicas de la Intendencia que a veces también dan 
medicación. Digo esto para que haya una coordinación central y para no sobreponer esfuerzos. 


SEÑOR PRESIDENTE.- En un proyecto de ley no se pueden establecer aspectos que son de resorte 
operativo. Por lo tanto, se tratan de dejar fuera del texto. 


Muchas de las ideas que aportaron los invitados van a ser insumo de la Comisión en la redacción final de este 
proyecto de ley. Somos médicos; la educación sigue siendo necesaria. No olvidemos que hace no tantos años 
los quemaban. 


Agradecemos la presencia de las delegaciones del Instituto de Neurología de la Facultad de Medicina y de la 
Liga Uruguaya de Lucha contra la Epilepsia. 


SEÑOR SCHARAMELLLI.- Muchas gracias. 


SEÑOR PRESIDENTE.- Se levanta la reunión. 


T ínaa dal ma da nárina 
Montevideo, Uruguay. Poder Legislativo. 


